PARECER N° , DE 2024

Da COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIALIS, sobre o
Projeto de Lei n° 2.460, de 2022, da Deputada Luisa
Canziani, que institui o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos.

Relator: Senador OTTO ALENCAR

I - RELATORIO

Vem a apreciacdo da Comissao de Assuntos Sociais (CAS), o
Projeto de Lei n® 2.460, de 2022, da Deputada Luisa Canziani, que institui o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

A proposigdo ¢ composta de dez artigos.

O art. 1° estabelece o escopo do projeto, qual seja, instituir o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos, com o objetivo de prevenir e aliviar
o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual dos pacientes, além de
melhorar a qualidade de vida e apoiar tanto os pacientes quanto seus familiares,
especialmente em casos de doengas que ameagam a continuidade da vida. O
programa visa a garantir o direito de acesso a cuidados paliativos em todos os
niveis do sistema de saude nacional.

O art. 2° define os termos relevantes para a nova lei. Cuidados
paliativos sdo descritos como cuidados ativos promovidos por uma equipe
multidisciplinar para pacientes de qualquer idade enfrentando intenso
sofrimento relacionado a saude, estendendo-se as suas familias e cuidadores.
Também sdo definidos os termos familia, domicilio, interdisciplinaridade e
obstinagdo terapéutica.

O art. 3° estabelece que o programa tem como fundamentos a
reafirmacgdo da vida e da morte como processos naturais, promovendo atengao
humanizada e melhoria da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.
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Cuidados paliativos devem ser oferecidos precocemente no curso de qualquer
doenga que ameace a continuidade da vida, para garantir autonomia e melhor
qualidade de vida ao paciente e aos seus familiares, estendendo-se até a fase de
luto.

O art. 4° delineia os principios norteadores dos cuidados
paliativos, incluindo a afirmacao da vida e o valor intrinseco de cada paciente,
a morte como um processo natural que nao deve ser prolongado por obstinagao
terapéutica, a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e familiares, ¢ a
integracao dos aspectos psicologicos, sociais e espirituais ao contexto clinico.
Também inclui a oferta de apoio para a familia e o respeito pelos valores,
crengas, cultura e religiosidade de cada paciente, além do cuidado humanizado
centrado no paciente.

O art. 5° define os direitos dos pacientes, que incluem obter
cuidados paliativos integrais adequados a complexidade da situagdo, ser
informados sobre seu estado clinico, participar das decisdes sobre os cuidados
paliativos, garantir a privacidade e confidencialidade dos dados pessoais, €
resguardar sua autonomia decisoria através de diretivas antecipadas, caso
estejam incapazes de manifestar sua vontade livremente.

O art. 6° estabelece os direitos dos familiares, que incluem receber
apoio adequado, obter informagdes sobre o estado clinico do paciente, caso seja
da vontade dele, e participar das decisdes sobre os cuidados paliativos,
resguardando-se primariamente a vontade do paciente.

O art. 7° define os deveres dos pacientes e familiares, que incluem
fornecer informagdes adequadas para o diagnéstico € o tratamento, colaborar
com a equipe médica, respeitar as normas de funcionamento dos servicos de
saude e utilizar os servigos de saude de forma consciente, contribuindo para a
reducdo de gastos desnecessarios.

O art. 8° delineia os deveres no dmbito do Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, como assegurar a prestagdo de cuidados paliativos,
ampliar progressivamente o acesso € 0 investimento em recursos, garantir a
qualidade da assisténcia com base em indicadores de qualidade, formar
profissionais e promover educagdo permanente, garantir a presenga permanente
da familia ou cuidadores em ambiente hospitalar, assegurar o direito de visita
virtual por videochamada, disponibilizar diretrizes sobre a aplicagao do
programa e promover a integracao dos servigos de satde.
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O art. 9° trata do financiamento para a organizacao dos cuidados
paliativos, que deve ser objeto de pactuagdo tripartite entre Unido, estados e
municipios.

O art. 10 ¢ a clausula de vigéncia, fixada para a data da publicacao
da lei em que se converter o projeto.

Segundo a autora, ¢ urgente a necessidade de implementagdo, no
Sistema Unico de Satde (SUS), dos cuidados paliativos, que devem ser
centrados no paciente € no respeito a sua autonomia, para conferir voz ao
doente e assegurar que sua vontade seja respeitada, bem como estender esses
cuidados aos familiares e cuidadores.

Nao foram apresentadas emendas.

II - ANALISE

Compete a CAS opinar sobre proposi¢oes que digam respeito a
protecao e defesa da satide e as competéncias do SUS, tematica abrangida pelo
projeto em analise, nos termos do inciso II do art. 100 do Regimento Interno
do Senado Federal (RISF). Por ser a CAS a unica Comissdao Temadtica
incumbida de se pronunciar sobre o projeto, também ¢ necessaria a analise da
matéria sob o prisma da constitucionalidade, juridicidade e regimentalidade.

Em relacdo a constitucionalidade, a defesa da satide ¢ matéria de
competéncia legislativa concorrente da Unido, Estados e Distrito Federal,
conforme preceitua o art. 24, inciso XII, da Constitui¢do, cabendo a Unido
estabelecer normas gerais. A matéria est4, portanto, no ambito da competéncia
legislativa do Congresso Nacional, por for¢a do art. 48, caput, da Constituicao,
cabendo a iniciativa a qualquer parlamentar.

Tampouco identificamos vicios em relagdo a constitucionalidade
material, juridicidade ou regimentalidade no projeto em pauta.

Ressalte-se que o projeto se encontra dentro dos limites da
competéncia do Poder Legislativo Federal, ao estabelecer diretrizes amplas e
direitos dos pacientes e de suas familias. Ao dispor sobre normas gerais, sem
se aprofundar em questdes especificas sobre a estrutura e a forma de prestacao
dos servicos de saude, evita-se a invasdao da competéncia do Poder Executivo e
de outros entes federados, respeitando integralmente o texto constitucional.
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Assim, promove-se a uniformidade e a equidade na oferta de cuidados
paliativos em todo o territorio nacional, ao passo que se permite a necessaria
flexibilidade e autonomia para que estado, Distrito Federal e municipios
adaptem os aspectos especificos da efetiva prestagdo dos servigos a sua
realidade local.

No mérito, a institui¢do por lei do Programa Nacional de Cuidados
Paliativos no Brasil representa um marco de grande importancia para o sistema
de saude nacional. Na esteira da recente publicagdao da Politica Nacional de
Cuidados Paliativos, posta em vigor pela Portaria do Gabinete do Ministro da
Satde (GM/MS) n° 3.681, de 7 de maio de 2024, o texto do projeto estabelece
diretrizes para o cuidado de pacientes com doengas ou outras condigdes de
saide que ameacam ou limitam a continuidade da vida, assegurando uma
abordagem humanizada e centrada no paciente.

A exemplo de outros paises que ha tempos ja editaram
regulamentacdes consolidadas na 4rea, o Brasil d4 um grande passo para
garantir a dignidade e a qualidade de vida de seus cidaddos. Em todo o mundo,
os cuidados paliativos tém sido reconhecidos como uma parte essencial dos
sistemas de satde de qualidade.

O "Quality of Death Index", indice desenvolvido pelo periddico
The Economist para medir a qualidade dos cuidados paliativos em varios paises,
na edi¢do publicada em 20135, j4 apontava o Reino Unido como “o melhor pais
do mundo para morrer, seguido pela Australia e Nova Zelandia”. O Reino
Unido alcangcou a primeira posi¢do gragas as suas politicas nacionais
abrangentes, a integracao dos cuidados paliativos ao servi¢o nacional de satde
¢ a forca do movimento hospice, voltado para a assisténcia de pacientes com
doencas avancadas e terminais.

Na mesma avaliagdo, os Estados Unidos ficaram em 9° lugar,
Espanha em 23°, Chile em 27°, Argentina em 32°, Uruguai em 39°, e o Brasil
ocupava a 42 posi¢do no ranking, atras de todos esses paises € de outros como
Africa do Sul (34°), Uganda (35°) ¢ Mongolia (28°). O indice utiliza cinco
categorias principais para determinar a qualidade dos cuidados paliativos:
ambiente de satde e cuidados paliativos, recursos humanos, acessibilidade aos
cuidados, qualidade dos cuidados e engajamento da comunidade.

Estudo mais recente, da escola de medicina Duke-National
University of Singapore Medical School, publicado em 2023, classificou os
paises com base na qualidade dos cuidados de fim de vida. Esse estudo avaliou
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81 paises em 13 indicadores-chave importantes para pacientes e cuidadores,
como manejo da dor, suporte emocional e qualidade do ambiente de satde.
Confirmou-se o Reino Unido como pais com a melhor qualidade de cuidados
paliativos em todo o mundo, e o Brasil ficou apenas na 79* posi¢do entre os 81
paises avaliados.

De fato, o Brasil enfrenta desafios em dareas essenciais para o
desenvolvimento de cuidados paliativos eficazes, como o subfinanciamento do
sistema de saude, fragilidades na formag¢do de profissionais e incipiente
conscientizacdo da populacdo e das equipes de satide. A implementacdo de
politicas publicas abrangentes, como as observadas no Reino Unido, que
priorizem o investimento em infraestrutura, o treinamento de profissionais de
saude e campanhas de conscientiza¢do, certamente contribuiria para melhorar
a qualidade dos cuidados paliativos no Pais. No contexto brasileiro, a auséncia
de regulamentagdo especifica contribuiu para a demora na evolucdo dos
cuidados paliativos no ambito sistema de saude, bem como para um acesso
desigual e muitas vezes inadequado a esses cuidados.

Assim, um dos aspectos mais relevantes do projeto estd na
abordagem humanizada e centrada no paciente. Ao priorizar a prevengao € o
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, o projeto busca
tratar o paciente de maneira integral, reconhecendo a importancia de abordar
todas as dimensdes do ser e do sofrimento humano.

A proposta valoriza a vida e reconhece a morte como um processo
natural, combatendo a obstinagdo terapéutica e possibilitando que o processo
da morte e do morrer transcorra sem sofrimento desnecessario. Isso € essencial
para assegurar que os pacientes com doengas graves possam viver de maneira
digna.

Além disso, o projeto reconhece o papel fundamental que a familia
desempenha no apoio ao paciente, estendendo os cuidados paliativos aos
familiares e aos cuidadores. Esse apoio tem o potencial de reduzir a carga
emocional das familias, melhorando a qualidade de vida tanto do paciente
quanto de seus entes queridos. A proposi¢ao destaca, ainda, a importancia de
um sistema de apoio que inclua aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais no
cuidado do paciente. O apoio psicologico e emocional para pacientes e
familiares € essencial para lidar com os desafios e o sofrimento associados as
doengas graves.
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Além disso, asseguram-se direitos basicos aos pacientes, tais como
o0 acesso a cuidados paliativos integrais, o direito a informagdo sobre seu estado
clinico, a participacdo nas decisoes acerca de seus cuidados, a privacidade e a
confidencialidade dos dados pessoais, e a prote¢do da autonomia decisoria por
meio de diretivas antecipadas. Nesse ponto, o projeto trara a devida seguranga
juridica a instrumentos que ja sdo usados no Brasil, mas aos quais falta a forga
da lei federal para garantir sua aplicacdo, como € o caso do testamento vital e
do mandato duradouro.

O testamento vital permite a uma pessoa registrar previamente por
escrito suas preferéncias sobre cuidados futuros, tratamentos e procedimentos
desejados ou indesejados, caso se torne incapaz de tomar decisdes por si
mesma, como em casos de inconsciéncia por doenca terminal ou estado
vegetativo permanente. Como o mandato duradouro, a pessoa designa um
representante especifico para tomar decisdes em seu lugar nessas situacdes.

O reconhecimento legal das diretivas antecipadas valoriza a
autonomia da pessoa sobre o proprio corpo e garante que as preferéncias de
cuidados de satide sejam respeitadas em situagdes em que ela ndo possa se
comunicar. Também da respaldo aos profissionais e instituicoes de satde para
aplicar com seguranga os principios éticos dos cuidados paliativos, sempre em
beneficio dos proprios pacientes.

A énfase na interdisciplinaridade, com diferentes areas do
conhecimento colaborando para alcangar um objetivo comum, ¢ fundamental
para a prestagdo de cuidados paliativos de qualidade. Isso garante que os
pacientes recebam tratamento abrangente e coordenado, envolvendo médicos,
enfermeiros,  nutricionistas, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, assistentes sociais, entre outros profissionais.

O acompanhamento de indicadores de qualidade e desempenho
dos servicos associados ao programa, conforme recomendacdes técnicas e
evidéncias cientificas, assegura que a qualidade dos cuidados paliativos seja
constantemente avaliada e aprimorada. Assim, os servigos prestados estardao
alinhados com as melhores praticas e padrdes internacionais. A intencdo de
ampliar progressivamente o acesso aos cuidados paliativos em todos os niveis
de ateng¢do a saude permite que um nimero maior de pacientes possa se
beneficiar desses cuidados, independentemente de sua localizagdo geografica
ou condi¢ao socioecondmica. Isso ¢ fundamental para reduzir as desigualdades
no acesso aos servigos de saude.
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A educagdo permanente dos profissionais de satde, por meio de
atividades direcionadas a aquisicdo de conhecimentos e habilidades
especificas, contribui para a criacdo de uma forca de trabalho bem preparada
para oferecer cuidados paliativos de qualidade, beneficiando diretamente os
pacientes. A previsao do direito a visita virtual por videochamada, nos casos
em que a presenca fisica da familia ndo ¢ possivel, demonstra uma adaptacao
as tecnologias mais modernas, proporcionando conforto emocional aos
pacientes e seus familiares, mesmo em situacoes adversas.

Em suma, a existéncia de um programa nacional de cuidados
paliativos no Brasil ¢ de grande importancia para garantir assisténcia adequada
aos pacientes com doengas ameagadoras da vida. A lei em que se converter o
projeto certamente contribuird para mitigar as desigualdades existentes, aliviar
o sofrimento e promover dignidade na morte e no morrer, refletindo um avango
na saude publica e nos direitos humanos.

IHI-VOTO

Por essas razdes, o voto ¢ pela aprovacao do Projeto de Lei n°
2.460, de 2022.

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relator
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